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L a maladie de Crohn et la rectocolite 
hemorragique sont des maladies 
inflammatoires chroniques de I’intestin 
(MICI) invalidates et frequentes, qui alterent 
fortement la qualite de vie des patients. 

Les consequences physiques, 
psycho-sociales et familiales de ces 
maladies sont importantes et necessitent 
d’etre diagnostiquees et reconnues, 
ce d’autant que ces maladies touchent 
principalement des sujets jeunes qui 
sont collegiens, lyceens, etudiants ou qui 
sont au debut de leur carriere, un moment 
cle dans leur vie professionnelle. 

La qualite de vie, une notion 
par definition subjective 

Depuis 30 ans, la qualite de vie fait I’objet 
d’une attention particuliere dans la prise 
en charge des patients et revaluation 
de I’efficacite des traitements dans les MICI. 
En 1989, une equipe 1 a propose le premier 
questionnaire de qualite de vie specifique 
aux patients atteints de MICI, I’ Inflammatory 
Bowel Disease Questionnaire (IBDQ), sous 
forme d’un questionnaire enumerant des 
questions ouvertes a des gastroenterologues 
et des patients. Ce questionnaire comprend 
32 questions reparties en quatre categories 
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(symptomes digestifs, symptomes generaux, 
fonctions emotionnelles, vie sociale) 
et cotees selon une echelle de 1 a 7. 

Une version de I’lBDQ sous forme 
d’autoquestionnaire a ensuite ete 
developpee 2 et a permis de demontrer 
chez 182 patients ambulatoires que la qualite 
de vie dans chacune de ses dimensions 
specifiques, ou globalement, etait 
significativement reduite chez les patients 
atteints de MICI par rapport a des patients 
controles apparies pour le sexe et I’age. 2 
Une version courte de I’lBDQ, plus facile 
a utiliser, a ensuite ete developpee avec 
seulement 10 items. 3 Des questionnaires 
generiques, non specifiques aux MICI, 
comme le ShortForm 36 (SF-36), 4 peuvent 
etre utilises en association a I’lBDQ. 

La qualite de vie est un terme imprecis, 
et il n’existe toujours pas, en 2014, 
de definition consensuelle. La qualite 
de vie reflete le ressenti d’un individu face 
aux restrictions que sa maladie engendre, 
une notion par definition subjective. 

C’est ainsi que des patients ayant une 
maladie legere rapportent une qualite 
de vie tres alteree et qu’inversement certains 
patients avec une maladie severe jugent 
que leur qualite de vie est acceptable. 

C’est la raison pour laquelle des outils 
capables d’evaluer le handicap fonctionnel 
ont ete developpes des les annees 1950 
dans d’autres maladies chroniques 
invalidates comme la sclerose en plaques 5 
et la polyarthrite rhumatoide. 6 Le handicap 
fonctionnel represente un objectif 
therapeutique majeur depuis pres 
d’un demi-siecle chez ces patients. 


Le concept de handicap fonctionnel 
dans les MICI 

Le handicap fonctionnel (disability 
en anglais), signifie litteralement 
« impossibility a effectuer une tache 
donnee ». 7 C’est une donnee objective 
de I’etat de sante a un moment donne. 

Le fait de ne plus pouvoir pratiquer 
son sport favori, de ne plus pouvoir 
sortir avec ses amis en raison d’une 
rectocolite hemorragique active sont 
autant d’exemples du handicap fonctionnel 
majeur cause par les MICI. L’appreciation 
de la qualite de vie est, quant a elle, 
variable a handicap fonctionnel equivalent. 
Cependant, meme si les concepts 
de qualite de vie et de handicap 
fonctionnel sont differents, ils ne sont 
pas mutuellement exclusifs mais plutot 
complementaires. 7 Alors que plus 
de 2000 articles ont concerne le handicap 
fonctionnel dans la polyarthrite rhumatoide 
et la sclerose en plaques, moins 
de 20 avaient concerne les MICI 8 
avant 2012 et aucun outil devaluation 
du handicap fonctionnel n’existait 
dans les MICI. En matiere de handicap 
fonctionnel, seule I ’International 
Classification of Functioning, Disability 
and Health (ICF), developpee par 
I’Organisation mondiale de la sante 
(OMS) et enterinee par un vote lors 
d’une assemblee generale en 2001, est 
internationalement reconnue. 9 A ce jour, 
un score de handicap fonctionnel utilisant 
la classification ICF a ete developpe pour 
plus de 12 maladies chroniques, dont le 
cancer du sein et la polyarthrite rhumatoide. 
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Le premier indice de handicap 
fonctionnel dans les MICI enfin 
disponible 

Pour les MICI, le processus de 
developpement d'un indice de handicap 
fonctionnel a ete initie en 2007 par un 
groupe de travail international, I 'International 
Programme to Develop New Indexes 
for Crohn’s Disease (IPNIC) compose 
d’experts internationaux dans le domaine 
des MICI. Ce processus a comporte 
quatre etapes preparatoires visant a identifier 
les items capables de decrire le handicap 
fonctionnel dans les MICI, avec pour base 
un livre redige par I’OMS qui contient 
plus de 1 400 items pour decrire le handicap 
fonctionnel pour chaque organe (coeur 
et vaisseaux, poumons, intestin, reins, etc.). 
Les quatre etapes preparatoires etaient 
les suivantes: 8 une revue exhaustive 
des publications sur « MICI et handicap 
fonctionnel »; une enquete internationale 
menee par Internet aupres d’experts 
de sante prenant en charge les patients 
atteints de MICI (infirmieres, nutritionnistes, 
chirurgiens, hepato-gastro-enterologues, 
psychologues, etc.) ; une etude qualitative 
aupres d’une trentaine de patients atteints 
de MICI en posant des questions ouvertes 
du type « Quel type de handicap fonctionnel 
est cause par votre MICI? »; et une etude 
transversale avec I’interview de 200 patients 
utilisant un questionnaire preetabli reprenant 
les principaux items parmi les 1 400 items 
contenus dans le livre de I’OMS. Ces quatre 
etapes preparatoires ont permis d’etablir une 
liste de 138 items qui a ensuite ete discutee 


lors d’une conference de consensus qui s’est 
tenue en Suisse en juin 2010 (20 experts, 

17 pays). A I'issue de cette conference, 

28 items ont ete selectionnes et composent 
maintenant le premier indice de handicap 
fonctionnel dans les MICI: 10 la premiere 
question concerne la sante globale; 
les 17 suivantes concernent les categories 
ICF qui ont trait aux fonctions et structures 
corporelles et aux activites; les 10 dernieres 
concernent les facteurs environnementaux 
(v. figure). Citons a titre d’exemples la qualite 
du sommeil, la presence ou non d’un 
syndrome depressif ou encore la poursuite 
ou non d’une alimentation normale. 

Le retour a une vie normale : 
un nouvel objectif dans les MICI 

Le handicap fonctionnel cause par les MICI 
est majeur. La vie sociale peut etre fortement 
affectee: diarrhee, incontinence, douleurs 
abdominales et douleurs liees aux 
manifestations extradigestives peuvent 
limiter la vie professionnelle, les loisirs 
et la pratique d’activites sportives. Depuis 
30 ans, une attention croissante a ete portee 
a la qualite de vie des patients atteints 
de maladie de Crohn et de rectocolite 
hemorragique. Alors que des scores de 
handicap fonctionnel se sont developpes 
dans d’autres pathologies chroniques 
depuis plus de 50 ans, le premier indice 
de handicap fonctionnel est enfin disponible 
pour les MICI. Cet indice, par son utilisation 
dans les etudes en population, permet 
d’evaluer de fagon objective I’impact 
des MICI chez les patients, et devrait devenir 


un critere de jugement important dans 
les essais cliniques testant de nouveaux 
medicaments dans les MICI. Des versions 
courtes, auto-administrees par le patient, 
sont en cours de developpement et devraient 
etre disponibles en 2015-2016 pour 
la pratique Clinique. Comme la cicatrisation 
muqueuse, la prevention et la reduction 
du handicap constituent un nouvel objectif 
therapeutique dans les MICI. L’existence 
d’un indice dedie a ces maladies permettra 
une meilleure prise en compte du handicap 
fonctionnel qui leur est lie, I’objectif chez 
ces patients devant etre le retour a une vie 
normale. • 
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Indice de handicap fonctionnel des MICI 


Nous allons a present evaluer I’impact de votre maladie en termes de HANDICAP a I’aide du questionnaire specifique des MICI 
ci dessous. Veuillez completer en remplissant les cases ou entourant celle correspondant a votre reponse. 

La 1® re question porte sur votre etat de sante en general. II porte a la fois sur votre sante physique et votre sante mentale. 


1. Dans I’ensemble, comment trouvez-vous votre etat de sante aujourd’hui? 

Tres mauvais Mauvais Moyen Bon Tres bon 

5 4 3 2 1 

Nous alions maintenant passer en revue differentes fonctions de votre corps et differentes activites de votre vie quotidienne. Lorsque vous repondrez 
a ces questions, vous devrez penser a la semaine passee en tenant compte aussi bien des bons jours que des mauvais jours. Lorsque la question porte 
sur des difficultes/problemes que vous avez pu rencontrer en realisant une activite habituelle, nous souhaitons que vous teniez compte de I’ampleur 
de ces difficultes/problemes en moyenne sur la semaine passee. Par « difficulty », nous entendons que vous avez du faire un effort plus important, que vous 
avez ete gene(e) ou que vous avez eu mal, ou que vous avez realise I’activite plus lentement que d’habitude, ou encore que vous avez modifie votre faqon 
de realiser cette activite par rapport a I’habitude. Repondez a cette question en tenant compte de I’aide dont vous disposez. 

2. Globalement, au cours de la semaine passee, avez-vous rencontre des problemes de sommeil (problemes pour vous endormir, 
reveils frequents ou reveils trop matinaux) et, si oui, de quelle ampieur? Si non, repondez par « 1 »; c’est-a-dire « aucun ». 

Aucun Leger Moyenne Severe Tres severe 

1 2 3 4 5 

3. Au cours de la semaine passee, avez-vous eu des problemes parce que vous ne vous sentiez pas frais et dispos (fraiche et dispose) 

pendant la journee (par ex. sensation de fatigue, manque d’energie) et si oui, de quelle ampieur? Si non, repondez par « 1 »; c’est-a-dire « aucun ». 

Aucun Leger Moyenne Severe Tres severe 

1 2 3 4 5 


Affect 


4. Globalement, au cours de la semaine passee, avez-vous rencontre des problemes parce que vous vous sentiez triste ou deprime(e) et, 
si oui, de quelle ampieur? Si non, repondez par « 1 »; c’est-a-dire « aucun ». 

Aucun Leger Moyenne Severe Tres severe 

1 2 3 4 5 

5. Globalement, au cours de la semaine passee, le fait de vous sentir inquiet ou anxieux vous a-t-il pose des problemes et, si oui, de quelle ampieur? 
Si non, repondez par « 1 » ; c’est-a-dire « aucun ». 

Aucun Leger Moyenne Severe Tres severe 

1 2 3 4 5 


L’image du corps 


6. Globalement, au cours de la semaine passee, votre apparence physique ou I’aspect de certaines parties de votre corps vous ont-ils pose 
des problemes et, si oui, de quelle ampieur? Si non, repondez par « 1 »; c’est-a-dire « aucun ». 


Aucun 

Leger 

Moyenne 

Severe 

Tres severe 

1 

2 

3 

4 

5 

Douieur 


7. Globalement, au cours de la semaine passee, avez-vous ressenti des douleurs a I’estomac ou au ventre, et, si oui, de quelle ampieur? 


Si non, repondez par « 1 » ; c’est-a-dire « aucun ». 

Aucun 

Leger 

Moyenne 

Severe 

Tres severe 

1 

2 

3 

4 

5 


LA REVUE DU PRATICIEN VOL. 64 

Novembre 201 4 


TOUS DROITS RESERVES - LA REVUE DU PRATICIEN 


1239 














Monographie 


MALADIES INFLAMMATOIRES CHRONIQUES DE L’INTESTIN HANDICAP FONCTIONNEL 


Regularity du transit 


8. Globalement, au cours de la semaine passee, avez-vous rencontre des difficulty pour coordonner et gerer votre defecation, 
notamment pour choisir un endroit approprie, vous y rendre et vous nettoyer ensuite et, si oui, de quelle ampleur? 


Si non, repondez par « 1 » ; c’est-a-dire « aucun ». 

Aucun 

Leger 

Moyenne 

Severe 

Tres severe 

1 

2 

3 

4 

5 

Prendre soin de sa sante 


9. Globalement, au cours de la semaine passee, avez-vous rencontre des difficulty pour prendre soin de votre sante au sens large 
(faire attention a votre sante, votre alimentation, votre activity physique, et votre contort), si oui, de quelle ampleur? 


Si non, repondez par « 1 » ; c’est-a-dire « aucun ». 

Aucun 

Leger 

Moyenne 

Severe 

Tres severe 

1 

2 

3 

4 

5 

Activites interpersonnelles 


10. Globalement, au cours de la semaine passee, avez-vous rencontre des difficultes dans vos relations personnels et, si oui, de quelle ampleur? 
Si non, repondez par « 1 » ; c’est-a-dire « aucun ». 


Aucun 

Leger 

Moyenne 

Severe 

Tres severe 

1 

2 

3 

4 

5 


11. Globalement, au cours de la semaine passee, avez-vous rencontre des difficultes pour participer a la vie sociale et, si oui, de quelle ampleur? 


Si non, repondez par « 1 » ; c’est-a-dire « aucun ». 

Aucun 

Leger 

Moyenne 

Severe 

Tres severe 

1 

2 

3 

4 

5 

Travail et education 

12. Globalement, la semaine derniere, quelles etaient ies difficultes rencontrees au travail et pour les activites menageres? 

Aucun 

Leger 

Moyenne 

Severe 

Tres severe 

1 

2 

3 

4 

5 


13. Globalement, la semaine derniere, avez-vous rencontre des difficultes a I’ecoie ou dans vos etudes et, si oui, de quelle ampleur? 
Si non, repondez par « 1 » ; c’est-a-dire « aucun ». 


Aucun Leger Moyenne Severe Tres severe 

1 2 3 4 5 


Autres questions 


Nombre de selles liquides ou tres molles au cours de la semaine passee 
Quel est votre poids (kg)? 

Quelle est votre faille (m)? 


Pensez-vous avoir perdu du poids la semaine passee? 

Oui 

Non 


Sang dans les selles? (moyenne par hebdomadaire) 

Non 

Peu 

Beaucoup 

Souffrez-vous d’arthrites ou d’arthralgies? 

Oui 

Non 

Je ne sais pas 
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Veuillez evaluer dans quelle mesure les aspects suivants de votre environnement ont eu une influence positive ou negative sur I’activite de votre maladie, 
vos fonctions corporelles et sur vos activites de la vie quotidienne passees. 

Pour chacune des questions ci-dessous, veuillez entourez la case correspondante a votre reponse. 


EFFETS POSITIFS 


14. Globalement, au cours de la semaine passee, le ou les medicaments que vous avez pris ont-ils reduit vos problemes et vos difficultes? 

Non disponible Aucun effet positif Effet leger Moyen Important Tres important 

ND 1 2 3 4 5 

15. Globalement, au cours de la semaine passee, la nourriture que vous avez prise a-t-elle reduit vos problemes et vos difficultes? 

Non disponible Aucun effet positif Effet leger Moyen Important Tres important 

ND 1 2 3 4 5 

16. Globalement, au cours de la semaine passee, votre famille a-t-elle contribue a reduire vos problemes et vos difficultes? 

Non disponible Aucun effet positif Effet leger Moyen Important Tres important 

ND 1 2 3 4 5 

17. Globalement, au cours de la semaine passee, les professionnels de sante ont-ils contribue a reduire vos problemes et vos difficultes? 

Non disponible Aucun effet positif Effet leger Moyen Important Tres important 

ND 1 2 3 4 5 


EFFETS NEGATIFS 


14 bis. Globalement, au cours de la semaine passee, le ou les medicaments que vous avez pris ont-ils aggrave vos problemes et vos difficultes? 

Non disponible Aucun effet negatif Effet leger Moyen Important Tres important 

ND 1 2 3 4 5 

15 bis. Globalement, au cours de la semaine passee, la nourriture que vous avez prise a-t-elle aggrave vos problemes et vos difficultes? 

Non disponible Aucun effet negatif Effet leger Moyen Important Tres important 

ND 1 2 3 4 5 

16 bis. Globalement, au cours de la semaine passee, votre famille a-t-elle contribue a aggraver vos problemes et vos difficultes? 

Non disponible Aucun effet negatif Effet leger Moyen Important Tres important 

ND 1 2 3 4 5 



17 bis. Globalement, au cours de la semaine passee, les professionnels de sante ont-ils contribue a aggraver vos problemes et vos difficultes? 


Aucun effet negatif 


Effet leger 


Tres important 


Non disponible 


Moyen 


Important 


ND 


1 


2 


3 


4 


5 


dEEM Score de handicap fonctionnel des maladies inflammatoires chroniques de I’intestin. 
MICI: maladies inflammatoires chroniques de I’intestin. D’apres la ref. 10. 
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